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Abstract: Hintergrund : In Europa und auch in der Schweiz ist das Kolorektalkarzinom (im weiteren
Text mit KRK abgekürzt) das dritthäufigste Karzinom, welches zum Tode führt. Bei ca. 20% besteht
eine positive Familienanamnese. Verglichen mit der Normalbevölkerung, ist das Risiko bei positiver
Familienanamnese im ersten Verwandtschaftsgrad an einem KRK zu erkranken, um den Faktor 2-4 erhöht.
Mittels Screening kann eine signifikante Reduktion der Inzidenz und Mortalität des KRK erreicht werden.
Unsere Hypothese ist, dass die Information über das erhöhte familiäre Risiko eines KRK ungenügend ist,
und dass sich nur eine Minorität der erstgradig Verwandten (im weiteren Text mit EGV abgekürzt)
von Patienten mit einem KRK einer entsprechenden Screeninguntersuchung unterziehen. Schweizerische
Daten zu diesem Thema fehlen. Somit ist das Ziel dieser Studie, diese Fragen zu klären. Methode : Es
handelt sich um eine retrospektive single center Kohortenstudie. Die Daten wurden in einer zweistufigen
schriftlichen Befragung erhoben. Ergänzend zum Fragebogen wurde auch eine Information zum erhöhten
Risiko für ein KRK bei EGV und eine Informationsbroschüre der Schweizerischen Krebsliga zum KRK
beigelegt. Im ersten Schritt wurden alle im Zeitraum vom Januar 2004 bis Mai 2010 am Kantonsspital St.
Gallen (Einzugsgebiet ca. ½ Million Personen) operierten KRK-Patienten befragt, ob sie über das erhöhte
Risiko für ein KRK ihrer EGV informiert wurden und wenn ja, durch wen diese Information erfolgte. Um
die EGV befragen zu können, baten wir die KRK-Patienten, ihre EGV zu nennen, und diese um deren
schriftliche Einwilligung zur Teilnahme an der Studie zu bitten. Im zweiten Schritt befragten wir die EGV,
ob sie über ihr erhöhtes Risiko für ein KRK informiert wurden, durch wen die Information erfolgte, und
ob sie sich in der Folge einer empfohlenen Vorsorgeuntersuchung (Indexkolonosko5 pie als Goldstandard-
Vorsorgeuntersuchung oder Test auf okkultes Blut im Stuhl) unterzogen haben. Die Antworten wurden
mit einer deskriptiven Statistik ausgewertet. Resultate : Von den 390 eingeschlossenen KRK-Patienten
antworteten 134. Diese gaben 241 erstgradig Verwandte an, von denen 165 auf die Befragung antworteten.
80.6% (CI 95% 73.8; 87.4) der KRK-Patienten waren auf das erhöhte Risiko ihrer EGV für ein KRK
aufmerksam gemacht worden. 84.8% (CI 95% 79.3; 90.4)) der EGV waren über ihr erhöhtes Risiko
eines KRK informiert. Zu 71.6% erfolgte der Informationsfluss über den KRK-Patienten. Deutlich
weniger häufig waren die EGV über einen Hausarzt, Gastroenterologen, Chirurgen oder einen anderen,
den Tumorpatienten behandelnden Arzt oder die Medien (2.5%-23.5%) informiert worden. 57 der 165
EGV (34.6% (CI 95% 27.2; 41.9)) erfüllten die Indikation zur Vorsorgeuntersuchung aufgrund ihres Alters
￿ 50 Jahre und/oder ihres Alters ￿ 10 Jahre unter dem Alter des Indexpatienten bei Diagnosestellung.
Von diesen 57 EGK unterzogen sich 56.1% (CI 95% 42.9; 69.4) einer Indexkolonoskopie, 3.5% machten
einen Test auf okkultes Blut im Stuhl, und bei 42.1% (CI 95% 28.9; 55.3)) wurde keine der beiden oben
genannten Vorsorgeuntersuchungen durchgeführt. In der untersuchten Region ist der Informationsstand
über das erhöhte Risiko für ein KRK bei EGV von KRK-Patienten hoch, doch die Umsetzung der sich
daraus ableitenden Indikation zur Screeninguntersuchung ist deutlich tiefer. 15.8% (CI 95% 6.0; 25.6) der
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1. Zusammenfassung 
Hintergrund 
In Europa und auch in der Schweiz ist das Kolorektalkarzinom (im weiteren Text mit KRK abge-
kürzt) das dritthäufigste Karzinom, welches zum Tode führt. Bei ca. 20% besteht eine positive 
Familienanamnese. Verglichen mit der Normalbevölkerung, ist das Risiko bei positiver Familien-
anamnese im ersten Verwandtschaftsgrad an einem KRK zu erkranken, um den Faktor 2-4 erhöht. 
Mittels Screening kann eine signifikante Reduktion der Inzidenz und Mortalität des KRK erreicht 
werden. Unsere Hypothese ist, dass die Information über das erhöhte familiäre Risiko eines KRK 
ungenügend ist, und dass sich nur eine Minorität der erstgradig Verwandten (im weiteren Text 
mit EGV abgekürzt) von Patienten mit einem KRK einer entsprechenden Screeninguntersuchung 
unterziehen. Schweizerische Daten zu diesem Thema fehlen. Somit ist das Ziel dieser Studie, die-
se Fragen zu klären. 
Methode 
Es handelt sich um eine retrospektive single center Kohortenstudie. Die Daten wurden in einer 
zweistufigen schriftlichen Befragung erhoben. Ergänzend zum Fragebogen wurde auch eine In-
formation zum erhöhten Risiko für ein KRK bei EGV und eine Informationsbroschüre der Schwei-
zerischen Krebsliga zum KRK beigelegt. Im ersten Schritt wurden alle im Zeitraum vom Januar 
2004 bis Mai 2010 am Kantonsspital St. Gallen (Einzugsgebiet ca. ½ Million Personen) operierten 
KRK-Patienten befragt, ob sie über das erhöhte Risiko für ein KRK ihrer EGV informiert wurden 
und wenn ja, durch wen diese Information erfolgte. Um die EGV befragen zu können, baten wir 
die KRK-Patienten, ihre EGV zu nennen, und diese um deren schriftliche Einwilligung zur Teilnah-
me an der Studie zu bitten. Im zweiten Schritt befragten wir die  
EGV, ob sie über ihr erhöhtes Risiko für ein KRK informiert wurden, durch wen die Information 
erfolgte, und ob sie sich in der Folge einer empfohlenen Vorsorgeuntersuchung (Indexkolonosko-
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pie als Goldstandard-Vorsorgeuntersuchung oder Test auf okkultes Blut im Stuhl) unterzogen 
haben. Die Antworten wurden mit einer deskriptiven Statistik ausgewertet. 
Resultate 
Von den 390 eingeschlossenen KRK-Patienten antworteten 134. Diese gaben 241 erstgradig Ver-
wandte an, von denen 165 auf die Befragung antworteten.  
80.6% (CI 95% 73.8; 87.4) der KRK-Patienten waren auf das erhöhte Risiko ihrer EGV für ein KRK 
aufmerksam gemacht worden. 84.8% (CI 95% 79.3; 90.4)) der EGV waren über ihr erhöhtes Risiko 
eines KRK informiert. Zu 71.6% erfolgte der Informationsfluss über den KRK-Patienten. Deutlich 
weniger häufig waren die EGV über einen Hausarzt, Gastroenterologen, Chirurgen oder einen 
anderen, den Tumorpatienten behandelnden Arzt oder die Medien (2.5%-23.5%) informiert wor-
den.  
57 der 165 EGV (34.6% (CI 95% 27.2; 41.9)) erfüllten die Indikation zur Vorsorgeuntersuchung 
aufgrund ihres Alters ≥ 50 Jahre und/oder ihres Alters ≤ 10 Jahre unter dem Alter des Indexpati-
enten bei Diagnosestellung. Von diesen 57 EGK unterzogen sich 56.1% (CI 95% 42.9; 69.4) einer 
Indexkolonoskopie, 3.5% machten einen Test auf okkultes Blut im Stuhl, und bei 42.1% (CI 95% 
28.9; 55.3)) wurde keine der beiden oben genannten Vorsorgeuntersuchungen durchgeführt. In 
der untersuchten Region ist der Informationsstand über das erhöhte Risiko für ein KRK bei EGV 
von KRK-Patienten hoch, doch die Umsetzung der sich daraus ableitenden Indikation zur Scree-
ninguntersuchung ist deutlich tiefer. 15.8% (CI 95% 6.0; 25.6) der EGV mit Indikation zur Vorsor-
geuntersuchung waren nicht über ihr erhöhtes Risiko informiert.  
Es müssen somit weitere Anstrengungen unternommen werden, um den Informationsfluss an die 
KRK-Patienten und deren EGV über deren erhöhtes Risiko für eine KRK zu verbessern. Hauptsäch-
lich muss die Umsetzung der Empfehlung zur Vorsorgeuntersuchung gesteigert werden.  
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2. Einleitung 
2.1. Hypothese und Studienziel  
Erstgradig Verwandte (im weiteren Text mit EGV abgekürzt) von Personen mit einem Kolorek-
talkarzinom (im weiteren Text mit KRK abgekürzt) haben, verglichen mit der Normalbevölkerung, 
ein 2- bis 4-fach erhöhtes Risiko für die Entwicklung eines KRK [1].  Das  KRK ist mit einer hohen 
Mortalität und Morbidität vergesellschaftet [2]. Mittels Screening kann eine signifikante Redukti-
on der Inzidenz und Mortalität des KRK erreicht werden [3]. Voraussetzung für das Screening ist 
die Aufklärung über das erhöhte Risiko und die Akzeptanz der Vorsorgeuntersuchung. Gemäss 
früherer Studien  sind 46-77% von EGV über ihr erhöhtes Karzinomrisiko aufgeklärt bzw. infor-
miert [4,5,6]. Die Teilnahmerate von EGV an einer Vorsorgeuntersuchung des KRK liegt gemäss 
Literatur bei 22-75% [4,6,7,8,9]. Schweizerische Daten zu diesem Thema fehlen.  
Unsere Hypothese ist, dass auch in der Schweiz die Information über das erhöhte familiäre Risiko 
eines KRK ungenügend ist, einerseits  aufgrund einer mangelhaften Patienteninformation und 
andererseits  aufgrund einer ungenügenden Kommunikation der Information an die EGV. Eine 
weitere Hypothese ist, dass sich nur eine Minorität der EGV einer Indexkolonoskopie unterzieht. 
Die Zielsetzung dieser Studie ist, den Informationsfluss über das erhöhte KRK-Risiko bei KRK-
Patienten und deren EGV zu untersuchen. Es soll analysiert werden, ob  - und wenn ja - durch 
welche Medien (Angehörige, Fachperson im Gesundheitssystem, Medien wie Internet) EGV auf 
das erhöhte Risiko für ein KRK aufmerksam gemacht werden. Zudem interessierte, ob die Emp-
fehlung zur  Screening-Untersuchung von den EGV mittels Indexkolonoskopie als Goldstandard-
Vorsorgeuntersuchung oder Test auf okkultes Blut im Stuhl (fäkal-okkulter Bluttest, FOBT) umge-
setzt wird. 
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2.2. Hintergrund zum KRK  
In Europa und auch in der Schweiz ist das KRK nach dem Bronchial- und Prostatakarzinom bei 
Männern, resp. Mamma- und Bronchialkarzinom bei Frauen das dritthäufigste Karzinom, welches 
zum Tode führt [10,11]. Die Prävalenz liegt in Europa bei 45.3/100‘000 Einwohner (Schweiz: 
50.6/100‘000 Einwohner) [4]. Bezogen auf die Inzidenz ist das KRK bei den Männern die dritthäu-
figste (nach Prostata- und Bronchialkarzinom) und bei den Frauen die zweithäufigste Krebser-
krankung (nach Mammakarzinom) der Schweiz (basierend auf den letzten vom Bundesamt für 
Statistik der Schweiz publizierten Daten bezogen auf die Jahre 2004-2008) [12]. Während in der 
Schweiz in den letzten Jahren die Inzidenz mit 55.3/100‘000 Einwohner pro Jahr (2004-2008: 
absolut 4133 Neuerkrankungen pro Jahr) relativ stabil blieb, ging die Mortalität (21.4/100‘000 
Einwohner) (2004-2008: absolut 1610 Todesfälle pro Jahr) leicht zurück [13]. Die Genese des KRK 
ist gut untersucht. In der Mehrzahl entstehen durch eine genetische Instabilität Adenome, wel-
che eine Adenom-Karzinom-Sequenz durchlaufen [14]. Wichtige Risikofaktoren sind höheres 
Alter, männliches Geschlecht, Übergewicht, Diabetes mellitus, diätetische Einflussfaktoren (fa-
serarmes und fettiges Essen, rotes Fleisch, Alkoholkonsum) und Nikotinkonsum [15,16]. Über 
80% der KRK treten ohne positive Familienanamnese sporadisch auf [12].  
2.3. Erhöhtes Kolonkarzinomrisiko von EGV von Patienten mit KRK  
Bei ca. 20% der jährlich Neuerkrankten ist eine positive Familienanamnese vorhanden [12,16]. 
Die Inzidenz des KRK ist bei EGV ca. um den Faktor 2 höher als die Inzidenz von KRK bei der restli-
chen Bevölkerung, ohne dass es sich um eine spezifische hereditäre Entität des Kolonkarzinoms 
handelt [17]. Erkrankt ein EGV vor dem 50. Lebensjahr, so ist sein relatives Risiko verglichen mit 
der Normalbevölkerung um dem Faktor 3.31 (2.79 - 3.89) erhöht und ist signifikant höher als das 
relative Risiko bei einem über 50-jährigen EGV mit einem relativen Risiko von 2.02 (1.93–2.11) 
[17]. Hat jemand zwei EGV mit KRK, ist sein relatives Risiko für ein KRK fast 4-fach erhöht im Ver-
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gleich zur Normalbevölkerung [17]. Das relative familiäre Risiko ist auch bei zweit- und drittgradig 
verwandten Familienmitgliedern erhöht [17]. Je jünger der Indexpatient ist und je mehr EGV an 
einem KRK leiden, desto höher ist das relative Risiko [17]. Aus diesem Grunde beinhaltet das 
Nachsorgeprogramm von KRK-Patienten unter anderem die Empfehlung zur Screening Untersu-
chung von EGV der betroffenen Patientinnen und Patienten. Die deutsche S3-Leitlinie “Kolorek-
tal-Karzinom” 2004/2008 empfiehlt die komplette Kolonoskopie von EGV in einem Alter von 10 
Jahren unter dem Alter des an KRK erkranktem Patienten bei Diagnosestellung, spätestens im 
Alter von 50 Jahren (Evidenz Grad B) [2].  
In der Schweiz ist das KRK-Screening der Bevölkerung ohne positive Familienanamnese derzeit 
noch keine Pflichtleistung der Krankenkassen [18]  und bei EGV werden die Kosten unter folgen-
den Voraussetzungen übernommen: Alter des Indexpatienten vor dem 30. Altersjahr oder min-
destens 3 erstgradig Verwandte haben ein KRK [19]. Einige Krankenkassen übernehmen mittler-
weile die KRK-Vorsorgeuntersuchung bei einer weniger streng gestellten Limitation aus interes-
santen Kosten-Nutzen-Gründen [20]. Im aktuellen nationalen Krebsprogramm für die Schweiz 
2011-2015 fordern die Autoren aufgrund der Datenlage in der Schweiz das Screening für Darm-
krebs nicht nur klar zu empfehlen, sondern auch systematisch umzusetzen [18]. Auf welcher Me-
thode dies zu basieren hat, sei es durch den Test auf okkultes Blut im Stuhl (fäkal-okkulter Blut-
test, FOBT), die Sigmoidoskopie, die Kolonoskopie oder der Kombination einer der endoskopi-
schen Methoden mit dem fäkal-okkulter Bluttest, wird nicht festgelegt und bis dato fehlen offizi-
elle und verbindliche Empfehlungen zum schweizweiten generellen Screening auch noch. 
Wie eingangs erwähnt, ist die Entwicklung des KRK ein mehrere Jahre dauernder Prozess, wobei 
mehrheitlich Karzinome aus Adenomen entstehen. EGV im Alter unter 50 Jahren von Patienten 
mit einem KRK entwickeln 1,75-fach mehr Adenome als die vergleichbare Normalbevölkerung 
[21]. Bei den älteren EGV war der Unterschied nicht mehr signifikant. Man postuliert, dass die 
familiäre KRK-Belastung in der Adenomentstehung und nicht im Adenomwachstum eine Rolle 
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spielt [14,21]. Mittels Screeningkolonoskopie können Adenome frühzeitig erkannt und entfernt 
werden, womit KRK verhindert werden können [22]. Auch durch Erkennung von Karzinomen im 
frühen Stadium kann die Mortalität gesenkt werden [12,22,23,24] (Abbildung 1). Durch Entfer-
nung der Läsionen (Polypen und Adenome) im Rahmen einer Indexkolonoskopie bei EGV, lässt 
sich das KRK-Risiko um 76-90% senken [25].  
 
Abbildung 1: 5-Jahres Überleben des KRK in Abhängigkeit des Stadiums (nach UICC) 
[32] 
Stadium T N M 5-Jahres 
Überleben 
Stadium I T1, T2 N0 M0 80-95% 
Stadium IIa T3 N0 M0 72-75% 
Stadium IIb T4 N0 M0 65-66% 
Stadium IIIa T1, T2 N1 M0 55-60% 
Stadium IIIb T3, T4 N1 M0 35-42% 
Stadium IIIc jedes T N2 M0 35-27% 
Stadium IV jedes T jedes N M1 0-7% 
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3. Methode 
Bei dieser retrospektiven single center Kohortenstudie wurden die Daten in einer zweistufigen 
schriftlichen Befragung erhoben. Im ersten Schritt wurden Patienten (sog. Indexpatienten), die an 
einem KRK operiert wurden und  im zweiten Schritt ihre EGV (Eltern, Geschwister, Kinder) be-
fragt. 
3.1. Studienkollektivrekrutierung und -design 
Alle im Zeitraum von Januar 2004 bis Mai 2010 (64 Monate) an der Klinik für Chirurgie des Kan-
tonsspitals St. Gallen an einem KRK operierten Patienten im Alter von 18-80 Jahren wurden in die 
Studie eingeschlossen. Die Diagnose eines KRK wurde für jeden Patienten nochmals im Klinikin-
formationssystem überprüft. Patienten mit erkennbaren eindeutig hereditären KRK wie z.B.  fa-
miliärem adenomatösem Polyposis-Syndrom wurden ausgeschlossen. Dies ergab ein Kollektiv 
von 390 Indexpatienten (m: 248, f: 142). Das Kantonsspital St. Gallen ist Zentrumspital der Region 
des Kantons St. Gallen, der beiden Kantone Appenzell und des Fürstentums Lichtenstein (Bevöl-
kerung: ca. ½ Mio. Personen). 
Die 390 Indexpatienten wurden im Zeitraum vom Oktober bis November 2010 schriftlich befragt. 
Das Schreiben bestand aus einem Informationsschreiben zur Studie mit einer Information zum 
erhöhten KRK-Risiko bei erstgradig Verwandten eines KRK-Patienten, einer Informationsbroschü-
re der Schweizerischen Krebsliga zum KRK (siehe Anhang: 7.1 und 7.3), der Einwilligung zur Stu-
die, dem Fragebogen für den Indexpatienten (siehe Abbildung 2) und einem Adressblatt für die 
EGV. Die Kernfrage an die Indexpatienten war, ob und wenn ja durch wen, sie über das erhöhte 
Risiko ihrer EGV für ein KRK aufgeklärt wurden. Sie wurden gebeten, die Adresse ihrer EGV be-
kannt zu geben, damit wir diese dann in einem zweiten Schritt schriftlich kontaktieren konnten. 
Die EGV mussten ihr Einverständnis zur Weitergabe der Adresse mittels Unterschrift bestätigen. 
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Wir erhielten 241 Adressen von EGV (30% Geschwister, 70% Kinder, 0% Eltern), die in einem 
zweiten Schritt im Januar 2011 schriftlich befragt wurden. Die Datensammlung wurde nach 6 
Monaten Ende Mai 2011 abgeschlossen. Auch hier wurden ein Informationsschreiben zur Studie 
mit einer Information zum erhöhten KRK-Risiko bei erstgradig Verwandten eines KRK-Patienten, 
eine Informationsbroschüre der Schweizerischen Krebsliga zum KRK (siehe Anhang: 7.2 und 7.3), 
die Einwilligung zur Studie und ein Fragebogen für EGV beigelegt (siehe Abbildung 3). Die Fragen  
an die EGV betrafen die Information über das erhöhte Risiko, wer informierte, ob die Empfehlung 
zum Screening umgesetzt wurde und ob die Informationsbroschüre der schweizerischen Krebsli-
ga bekannt war (siehe Abbildung 3). 
Die Fragen waren durch Ankreuzen in ja/nein-Feldern zu beantworten. Die Fragebögen wurden 
durch die Abteilung für Qualitätssicherung des Kantonsspitals St. Gallen elektronisch eingelesen 
und durch mich manuell für das Statistikprogramm und die weitere Auswertung erfasst. 
Ausschlusskriterien waren Alter unter 18 Jahren, fehlende Einwilligung zur Studie, Unzustellbar-
keit des Fragebogens oder verstorbene Indexpatienten. 
3.2.  Fragebögen 
Abbildung 2: Fragen an Indexpatienten 
1) Warum wurde bei Ihnen ein Darmkrebs entdeckt? 
   1.1 Bei einer Vorsorgeuntersuchung?       □  ja □  nein 
   1.2 Hat in Ihrer Familie eine Person ebenfalls Darmkrebs?       □  ja □  nein 
   1.3 Hatten Sie Schmerzen?       □  ja □  nein 
   1.4 Hat man bei Ihnen eine Blutarmut festgestellt?       □  ja □  nein 
   1.5 Hat man bei Ihnen einen Eisenmangel festgestellt?       □  ja □  nein 
   1.6 Hatten Sie andere Beschwerden?       □  ja □  nein 
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2) Hatten Sie vor der Entdeckung des Darmkrebses bereits eine 
Darmspiegelung? 
      □  ja □  nein 
    Wenn ja, wie viele Jahre vor der Erkrankung?       Anzahl Jahre 
3) Wurden Sie darauf aufmerksam gemacht, dass Ihre erstgradig  
Verwandten (Kinder, Geschwister)  ein erhöhtes Risiko für Dick- 
darmkrebs haben? Wenn ja, durch wen? 
   3.1 durch Ihren Hausarzt       □  ja □  nein 
   3.2 durch den Darmspezialisten in der Praxis       □  ja □  nein 
   3.3 durch den Darmspezialisten im Spital       □  ja □  nein 
   3.4 durch den Chirurgen       □  ja □  nein 
   3.5 durch den Arzt der Onkologie (Facharzt f. Tumorkrankheiten)       □  ja □  nein 
   3.6 durch den Arzt der Radioonkologie (Institut für Bestrahlung)       □  ja □  nein 
   3.7 durch Presse, Fernsehen, Internet       □  ja □  nein 
4) Wenn bei 3 ja:  wann wurden Sie darauf aufmerksam ge- 
macht, dass Ihre erstgradig Verwandten eine Vorsorgeunter- 
suchung z.B. Darmspiegelung machen sollten? 
   4.1 zum Zeitpunkt als die Krebserkrankung festgestellt wurde?       □  ja □  nein 
   4.2 Vor oder nach der Operation im Spital?       □  ja □  nein 
   4.3 Bei einer Nachsorgeuntersuchung beim Hausarzt?       □  ja □  nein 
   4.4 Bei einer Nachsorgeuntersuchung beim Darmspezialisten?       □  ja □  nein 
   4.5 Bei einem anderen Spezialisten?       □  ja □  nein 
5) Haben Sie je bei einem Arztbesuch die beiliegende Broschüre  
der Krebsliga erhalten?  
   5.1 Wenn ja: durch den Hausarzt       □  ja □  nein 
   5.2 Wenn ja: durch den Darmspezialisten       □  ja □  nein 
   5.3 Wenn ja: bereits während des Spitalaufenthaltes        □  ja □  nein 
6) Haben Sie Kinder?       □  ja □  nein 
    Wenn ja, wie viele?       Anzahl 
7) Haben Sie Geschwister?       □  ja □  nein 
    Wenn ja, wie viele?       Anzahl 
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Abbildung 3: Fragen an erstgradig Verwandte (EGV) der Indexpatienten 
1) Hatten Sie bereits vor der Entdeckung des Darmkrebses bei 
Ihrem Angehörigen eine Darmspiegelung? 
       □  ja □  nein 
 Wenn ja, wie viele Jahre vor der Erkrankung des Angehörigen ?        Anzahl Jahre  
2) Wurden Sie darauf aufmerksam gemacht, dass Sie ein erhöhtes  
Risiko für Dickdarmkrebs haben? 
   2.1 Wenn ja: durch an Dickdarmkrebs erkrankten Angehörigen       □  ja □  nein 
   2.2 Wenn ja: durch den Hausarzt       □  ja □  nein 
   2.3 Wenn ja: durch den Darmspezialisten in der Praxis        □  ja □  nein 
   2.4 Wenn ja: durch den Darmspezialisten im Spital       □  ja □  nein 
   2.5 Wenn ja: durch den behandelnden Chirurgen       □  ja □  nein 
   2.6 Wenn ja: durch Presse, Fernsehen, Internet       □  ja □  nein 
3) Wenn bei 2 ja:  wann wurden Sie darauf aufmerksam ge- 
macht, dass Sie eine Vorsorgeuntersuchung, z.B. Darmspie- 
gelung machen sollten? 
   3.1 zum Zeitpunkt als die Krebserkrankung Ihres Angehörigen   
festgestellt wurde? 
      □  ja □  nein 
   3.2 vor oder nach der Operation des Angehörigen im Spital?       □  ja □  nein 
   3.3 vom Hausarzt?       □  ja □  nein 
   3.4 vom Darmspezialisten?       □  ja □  nein 
4a) Wurde bei Ihnen eine Vorsorge-Darmspiegelung gemacht, 
nachdem ihr Angehöriger am Krebs operiert wurde? 
      □  ja □  nein 
4b)  Wurde bei Ihnen  eine Stuhluntersuchung (z.B. Hämokkult) 
zur Darmkrebs-Vorsorge durchgeführt, nachdem ihr Angehöriger 
am Krebs operiert wurde? 
      □  ja □  nein 
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5) Haben Sie je bei einem Arztbesuch die beiliegende Broschüre  
der Krebsliga erhalten?  
   5.1 Wenn ja: durch den Hausarzt       □  ja □  nein 
   5.2 Wenn ja: durch den Darmspezialisten       □  ja □  nein 
   5.3 Wenn ja: bereits während des Spitalaufenthaltes des Angehö- 
          rigen 
      □  ja □  nein 
3.3. Endpunkte 
Der primäre Endpunkt war die Anzahl von Indexpatienten, die über die Vorsorgeempfehlung 
ihrer EGV aufgeklärt wurden. Die sekundären Endpunkte war die Anzahl von EGV, die über das 
erhöhte KRK-Risiko aufgeklärt waren (Geschwister und Kinder) und der Prozentsatz der EGV, die 
sich einer Vorsorgeuntersuchung tatsächlich unterzogen.  
3.4. Statistische Analyse 
Vor Beginn der Studie wurde durch die Statistikerin der Clinical Trials Unit (CTU) eine Plausibili-
tätstestung durchgeführt. Bei einer geschätzten Rücklaufquote von nicht mehr als 40% und ei-
nem angestrebten Konfidenzintervall von 95% mussten mindestens 93 kontaktierten Indexpati-
enten antworten.  
Zur Beantwortung der Studienfragen wurde eine deskriptive Statistik verwendet. Bei allen Fragen 
wurde ein Konfidenzintervall von 95% angegeben, sofern n gross genug war (95%-CI). Das 95%-
Konfidenzintervall enthält den gesuchten Wert mit einer Wahrscheinlichkeit von 95% und be-
rechnet sich nach folgender Formel:  
 [Schätzwert − f · Standardfehler, Schätzwert + f · Standardfehler] 
Für f = 1.96 überdeckt dieses Intervall den Populationsmittelwert μ mit einer Wahrscheinlichkeit 
von 95% (falls n gross genug ist) [26]. Standardfehler =  
 
√ 
  ; (   Standardabweichung; n = An-
zahl Werte).      
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Die Daten wurden mittels Excel erfasst. Die Berechnungen erfolgten mittels Statistikprogramm 
STATA 12.0.  
3.5. Ethische Überlegungen 
Der potentielle Nutzen dieser Studie über die Vorsorge betrifft hauptsächlich die betroffenen 
Angehörigen, um die obengenannte Mortalität und Morbidität bei erhöhtem KRK-Risiko zu sen-
ken. Alle mit der Studie im Kontakt gekommenen Personen wurden mittels  Informationsschrei-
ben und der durch die Krebsliga zur Verfügung gestellten Informationsbroschüren auf das erhöh-
te Risiko des KRK und die Indikation zur Vorsorgeuntersuchung sensibilisiert. Die Studie wurde 
vor Beginn der Befragung am 23.07.2010 durch die Ethikkommission des Kantons St. Gallen ge-
nehmigt (siehe Anhang 7.4). Alle Studienteilnehmer willigten zur Befragung und Verwendung der 
anonymisierten Angaben in dieser Studie schriftlich ein. Der vertrauliche Umgang mit Daten und 
Archivierung ist gewährleistet. Die Studie wurde durch das Kantonsspital St. Gallen gesponsert, 
wobei kein Interessenskonflikt besteht. 
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4. Resultate 
4.1. Charakteristika des Studienkollektivs  
4.1.1. Rücklaufquoten der Befragung von Indexpatienten und EGV  
Wie aus Abbildung 4 hervorgeht, wurden 390 Indexpatienten angeschrieben. Von den 390 Index-
patienten antworteten 256 (65.6%) nicht, wovon 47 Fragebögen als nicht zustellbar (umgezogen 
oder verstorben) zurückgesendet wurden. Dies ergibt eine effektive Rücklaufrate von 39.1% (134 
von 343 anschreibbaren Indexpatienten). 98 der 134 Indexpatienten gaben EGV an und 36 nann-
ten keine oder hatten keine EGV. 
Von den 98 Indexpatienten wurden 241 EGV genannt. Davon antworteten 165 (49 Geschwister 
und 116 Kinder, keine Eltern), was einer Rücklaufquote bei den angeschriebenen EGV von 68.5% 
entspricht. Mit 134 antwortenden Indexpatienten und 165 antwortenden EGV lag die Zahl über 
den minimal angestrebten 93 Personen, so dass das Konfidenzintervall von 95% erreicht wurde 
(siehe Kapitel 3.4). 
Abbildung 4: Rücklaufquoten der Indexpatienten und EGV 
 390 angeschriebene  
        Indexpatienten 
  
   209 keine Antwort 
 
47 nachweislich verstorben  
      oder unzustellbar 
 134 antwortende Index- 
       Patienten 
  
      
 
          
98 Indexpatienten 
mit Angehörigenan-
gaben 
  36 Indexpatienten 
ohne Angehörigen-
angaben 
 
               
 
  
165 erstgradig Ver-
wandte 
  -  49 Geschwister 
  -  116 Kinder 
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4.1.2. Charakteristika der Indexpatienten  
Abbildung 5 zeigt die demographischen Charakteristika der eingeschlossenen bzw. der antwor-
tenden Indexpatienten.   
Abbildung 5: Charakteristika der Indexpatienten 
Total aller eingeschlossenen Indexpatienten (n) 390 
Geschlechterverteilung (n, %) 
männlich:  
248 (63.6%) 
weiblich: 
 142 (36.4%) 
Mittleres Alter bei Diagnosestellung (Jahre) 63.1 Jahre ±10.0 Jahre (25-80 Jahre) 
Total aller antwortenden Indexpatienten (n) 134 
Geschlechterverteilung (n, %) 
männlich:  
89 (66.4%) 
weiblich: 
 45 (33.6%) 
Mittleres Alter bei Diagnosestellung (Jahre) 62.8  Jahre ±9.8 Jahre  (35-80 Jahre) 
Mittleres Alter bei Befragung (Jahre) 66.1 Jahre ±9.8 Jahre  (38-81 Jahre) 
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Abbildungen 6a und 6b zeigen, wie die verschiedenen Tumorstadien (Einteilung nach UICC) des 
KRK unter den eingeschlossenen und antwortenden Indexpatienten verteilt sind. 
Abbildung 6: Tumorstadien nach UICC der Indexpatienten 
  
Bei 50 der 134 Indexpatienten (37.3% (CI 95% 29.0; 37.6)) wurde das KRK bei einer Vorsorgeun-
tersuchung entdeckt. 117 Indexpatienten (87.3% (CI 95% 81.6; 93.0)) hatten vor der Diagnose-
stellung des KRK keine Kolonoskopie. Von den 17 Indexpatienten (12.7% (CI 95% 7.0; 18.4)) mit 
vorheriger Kolonoskopie hatten 6 Personen (4.5%) die Kolonoskopie mehr als 10 Jahre vorher 
und 10 Personen (7.4%) im Abstand von durchschnittlich 3.8 Jahren. 26 Patienten (19.4% (CI 95% 
12.6; 26.2)) hatten selber eine positive Familienanamnese für ein KRK. 88 von 134 Indexpatienten 
(65.7% (CI 95% 57.5; 73.8)) gaben an, Symptome gehabt zu haben (25 Personen: Schmerzen, 23 
Personen: Blutarmut, 19 Personen: Eisenmangel, 61 Personen: andere Beschwerden). 
 
Stadium I  
24% 
Stadium II  
28% 
Stadium III  
30% 
Stadium 
IV 
18% 
Abb. 6a: eingeschlossene 
Indexpatienten n=390 
Stadium I n=95
Stadium II n=108
Stadium III n=117
Stadium IV n=70
Stadium I  
30% 
Stadium II  
29% 
Stadium III 
31% 
Stadium IV  
10% 
Abb. 6b: antwortende Indexpatienten 
n=134 
Stadium I n= 41
Stadium II n= 39
Stadium III n=41
Stadium IV n=13
19 
4.1.3. Charakteristika der EGV 
Abbildung 7 zeigt die demographischen Charakteristika der EGV. Zudem zeigt sie, wie viele der 
EGV bei Befragung ein Alter ≥ 50 Jahre und/oder ein Alter ≤ 10 Jahre unter dem Alter des Index-
patienten bei Diagnosestellung hatten, und somit zur Vorsorgeuntersuchung qualifizierten (siehe 
letzte Zeile). 18 von 165 der EGV (10.9% (CI 95% 6.1; 15.7)) hatten bereits vor Diagnosestellung 
Ihres Verwandten eine Indexkolonoskopie. 
Abbildung 7: Charakteristika der EGV 
Total antwortende EGV (n) 165 
Geschlechterverteilung (n, %) 
männlich:  
83 (50.3%) 
weiblich: 
 82 (49.7%) 
Mittleres Alter bei Befragung (Jahre) 44.0 Jahre ±13.9 Jahre (21-81 Jahre) 
Anzahl von EGV, altersmässig zur Screeningkolo-
noskopie qualifizierend (n, %) 
57 (34.6%) 
 
4.2. Aufklärung der Indexpatienten über das erhöhte Karzinomrisiko ihrer 
EGV 
108 von 134 Indexpatienten (80.6% (CI 95% 73.8; 87.4) wurden auf das erhöhte Risiko ihrer EGV 
aufmerksam gemacht. Durch wen und zu welchem Zeitpunkt die Aufklärung an die Indexpatien-
ten weitergegeben wurde, zeigen die Abbildungen 8 und 9. Mehrfachnennungen sind dabei mög-
lich (n=134). 
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Abbildung 8: Aufklärung von Indexpatienten über erhöhtes Karzinomrisiko ihrer EGV 
durch Fachpersonen des Gesundheitssystems und Medien 
  
Abbildung 9: Zeitpunkt der Aufklärung von Indexpatienten über erhöhtes Risiko ihrer 
EGV 
 
66 der 134 Indexpatienten (49.3% (CI 95% 40.7; 57.8)) erhielten die Infobroschüre der Krebsliga 
zum KRK im Verlauf ihrer Erkrankung. Die Abgabe erfolgte in 13.6% durch den Hausarzt, in 31.8% 
durch den Gastroenterologen und in 75.8% durch das Spital (100% bezieht sich auf n=66, Mehr-
fachnennungen möglich). 
  
6.7% 
16.4% 
27.6% 
28.4% 
31.3% 
35.8% 
37.3% 
durch Radioonkologen n=9
durch Chirurgen n=22
durch Presse, Fernsehen oder Internet n=37
durch Gastroenterologen in Praxis informiert n=38
durch Onkologen n=42
durch Hausarzt n=48
durch Gastroenterologen im Spital n=50
5.6% 
24.6% 
26.9% 
36.6% 
36.6% 
bei einem anderen Spezialisten n=7
bei Nachsorgeuntersuchung bei Hausarzt n=33
bei Nachsorgeuntersuchung bei Gastroenterologe n=36
vor oder nach OP im Spital n=49
bei Feststellung der Krebserkankung n=49
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4.3. Aufklärung der EGV  
140 von 165 EGV (84.8% (CI 95% 79.3; 90.4)), wurden über ihr erhöhtes Risiko eines KRK infor-
miert (22: nicht informiert, 3: keine Antwort), wobei kein relevanter Geschlechtsunterschied be-
steht. Abbildung 10 zeigt, wer die EGV über das erhöhte KRK-Risiko aufklärte. 9 von 57 EGV 
(15.8% (CI 95% 6.0; 25.6)), bei denen zum Zeitpunkt der Studie eine Indexkolonoskopie aufgrund 
des Alters indiziert gewesen wäre, waren nicht über das erhöhte Risiko aufgeklärt gewesen. Auf 
die Frage 3 (siehe Abbildung 3) antworteten nur 140 der 165 EGV. Die Frage muss retrospektiv 
und aufgrund Kommentare der EGV als unklar beurteilt werden. Von diesen 140 EGV wurden 49 
(35% CI 95% 27.0-43.0)) zum Zeitpunkt der Diagnosestellung oder zum Zeitpunkt der Operation 
des KRK bei ihrem verwandten Indexpatienten über das erhöhte Risiko eines KRK informiert (sel-
be Resultate für Frage 3.1 und 3.2 des Fragebogens an die EGV). 
Abbildung 10: Informationsquelle der EGV über das erhöhte Kolonkarzinomrisiko  
 
Legende Abbildung 10: 162 antwortende EGV, 3 EGV ohne Angaben zu dieser Frage, Mehrfachnennungen 
möglich 
4.4. Umsetzung der Vorsorgeempfehlung:  
Zum Zeitpunkt der Befragung hatten sich 113 von 162 EGV (69.8% (CI 95% 62.6; 76.9)) keiner 
Indexkolonoskopie unterzogen (3 der 165 EGV machten dazu keine Angaben). In der Subgruppe 
19.8% 
2.5% 
6.2% 
11.1% 
23.5% 
71.6% 
Presse, Fernsehen, Internet n=32
Chirurge n=4
Darmspezialist in Praxis n=10
Darmspezialist im Spital n=18
Hausarzt n=38
Indexpatient n=116
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der über 50-jährigen (n = 50 der 165 EGV) hatten bereits 11 EGV vor der Diagnosestellung des 
KRK beim Indexpatienten eine Kolonoskopie und nach Diagnosestellung beim Indexpatienten 14 
der 50 EGV über dem 50. Lebensjahr noch keine Indexkolonoskopie (28%) gehabt. 
57 der 165 EGV (34.6% (CI 95% 27.2; 41.9)) erfüllten die Indikation zur Indexkolonoskopie oder 
einer anderen empfohlenen Vorsorgeuntersuchung (z.B. Test auf okkultes Blut im Stuhl), auf-
grund ihres Alters ≥ 50 Jahre und/oder ihres Alters ≤ 10 Jahre unter dem Alter des Indexpatienten 
bei Diagnosestellung. Davon unterzogen sich 32 (56.1% (CI 95% 42.9; 69.4)) einer Vorsorge-
Darmspiegelung. 2 von 57 Angehörigen (3.5%) hatten eine Vorsorge-Stuhluntersuchung (fäkal-
okkulter Bluttest, FOBT). 24 der 57 Angehörigen (42.1% (CI 95% 28.9; 55.3)) hatten keine der 
beiden oben genannten Vorsorgeuntersuchungen und 1 EGV machte dazu keine Angaben.  
29 der 165 (17.6% (CI 95% 11.7; 23.4)) der EGV erhielten die Informationsbroschüre der Krebsliga 
zum KRK. Die Abgabe erfolgte dabei bei 17.2% durch den Hausarzt, bei 44.8% durch den Gastro-
enterologen und bei 55.7% durch das Spital (100% bezieht sich auf n=29, Mehrfachnennungen 
möglich). 
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5. Diskussion 
Das KRK ist in Europa und auch in der Schweiz das dritthäufigste Karzinom mit einer Inzidenz von 
55.3/100'000 Einwohner/Jahr [10,11]. Jährlich versterben in der Schweiz ca. 21.4/100'000 Ein-
wohner mit leicht fallender Tendenz. Bei ca. 20 % der jährlichen Neuerkrankungen besteht eine 
positive Familienanamnese [12,16]. Die Inzidenz bei EGV ist in Abhängigkeit zur Anzahl und dem 
Verwandtschaftsgrad von bereits am KRK erkrankten Verwandten abhängig. Taylor et al. unter-
suchten über 2.3 Millionen Personen über 3 Generationen bezüglich ihrer KRK-Inzidenz und stell-
ten fest, dass bei einem EGV eines KRK-Erkrankten die Inzidenz ca. um den Faktor 2 erhöht ist im 
Vergleich zur Normalbevölkerung ohne familiäre Belastung mit KRK [17]. Je jünger der Indexpati-
ent bei Diagnosestellung ist, desto höher ist das Risiko für die EGV [17]. In den meisten Fällen der 
Entstehung des KRK durchläuft das Karzinom eine Adenom-Karzinom-Sequenz durch Ein- und 
Ausschalten von Tumor Suppressor Genen, durch Genmutationen und begünstigt durch diverse 
externe Faktoren [14,16]. Mehrere Studien zeigten, dass bei EGV von KRK-Patienten, insbesonde-
re wenn diese bei Diagnose unter 50-jährig waren oder 2 EGV ein KRK hatten, relevant mehr  
Adenome nachgewiesen wurden [27]. Da der Dickdarm bei einer Kolonoskopie visuell zugänglich 
ist, können die Adenome als Vorstufen des Karzinoms früh erkannt und entfernt werden [12]. 
Daraus ergibt sich eine Reduktion des KRK um 76-90 % [25]. 
Es liegt somit nahe, bei Personen mit einem erhöhten Risiko die etablierten Vorsorgeuntersu-
chungen wie eine Kolonoskopie alle 5-10 Jahre [2,14,28] oder eine jährliche Stuhluntersuchung 
auf Blut (fäkal-okkulter Bluttest, FOBT) zu propagieren und durchzuführen. 
Damit dieses Screening auch durchgeführt werden kann, muss der Betreffende informiert wer-
den. Des Weiteren muss eine solche Screening-Untersuchung evident, praktikabel und kostenef-
fizient sein und eine breite Akzeptanz haben. 
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5.1 Information der Indexpatienten und der EGV über das erhöhtes Risiko für 
das KRK 
In unserem untersuchten Patienten- und Angehörigenkollektiv sind sowohl die Indexpatienten als 
auch deren EGV  in der deutlichen Mehrheit über das erhöhte Risiko der EGV für ein KRK infor-
miert (80.6% der Indexpatienten, resp. 84.8% der EGV). Dass beide Zahlen ähnlich sind, spricht 
für ihre Reliabilität; ihre Differenz ergibt sich daraus, dass nicht alle antwortenden Indexpatienten 
auch Angehörige angaben, resp. die Zahl der Indexpatienten und der EGV nicht gleich sind. Unser 
Ergebnis von 80.6% informierten Indexpatienten über das erhöhte KRK-Risiko ihrer EGV liegt hö-
her als die Resultate anderer Studien, wo die Informationsrate zwischen 33% und 77.6% lag 
[4,5,6,8,29,30,31]. In einer kürzlich erschienenen Studie von Gimeno García et al. [8], in der 334 
EGV in Spanien mittels Befragung untersucht wurden, lag die Informationsrate über das erhöhte 
Risiko bei 46.7%. Die Autoren gaben an, dass das Screening in familiären Risikopopulationen in 
Spanien nicht stark verbreitet sei. Gemäss Schroy et al. [29] war die Informationsrate bei KRK-
Patienten nur bei 33%, wobei es sich um ein kleines Kollektiv aus den Jahren 1999 und 2000 han-
delte. Von diesen 33% hätten dafür 80% die Information an mindestens einen EGV weitergege-
ben. Die erfreulich hohe Zahl der Informierten in der vorliegenden Studie kann durch mehrere 
Faktoren beeinflusst worden sein: Es ist bekannt, dass die Information bei guter familiärer Zu-
sammengehörigkeit und bei jungen Indexpatienten besser ist [4,32,33]. Der hier verwendete 
Befragungsmodus setzte eine enge familiäre Zusammengehörigkeit voraus, da die Bekanntgabe 
der EGV an uns nur über die Indexpatienten erfolgte, die das Einverständnis bei ihren EGV einhol-
ten mussten (sogenannter sectional bias). Zudem haben die antwortenden Patienten und Ange-
hörigen wahrscheinlich ein besseres Gesundheitsbewusstsein, da sie aktiv an der Umfrage teil-
nahmen als die ohne Antwort. Die hohe Rücklaufquote bei den angeschriebenen EGV von 68.5% 
und ihr relativ hoher Anteil an bereits Vorsorgeuntersuchten (56.1% der sich für ein Screening 
qualifizierten) spricht auch für ein hohes Gesundheitsbewusstsein. Die Zeit zwischen Operation 
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und Befragung von bis zu 6 Jahren könnte sich auch in einem recall bias niederschlagen. Unsere 
Studie untersuchte die Indexpatienten, welche in unserem Spital operiert wurden, wo möglich-
erweise bereits vor Studienbeginn ein hohes Bewusstsein für die Familienabklärung bestand. 
Wie aus Abbildung 9 hervorgeht, erfolgte die Information der Indexpatienten mehrheitlich zum 
Zeitpunkt der Diagnosestellung oder der Hospitalisation (36.6%) und weniger häufig zu einem 
Zeitpunkt der Nachsorge (26.9%, respektive 24.6%). Bei der Frage, wer die Information weitergab 
(siehe Abbildung 8), zeigt sich, dass jeder einzelne Informationsübermittler nie mehr als 37.3% 
der Indexpatienten informierte, die Summe aber eine hohe Informationsrate von 80.6% hervor-
bringt. In  37.3% wurden Gastroenterologen und in 35.8% Hausärzte als Informationsträger ge-
nannt. Diese werden auch in anderen Studien [32] als Informationsträger genannt, wobei dort 
keine Angaben zur den Zahlen gemacht werden.  Die kleineren Zahlen von 16.4%, respektive 
6.7% bei den Chirurgen und Radioonkologen verwundert nicht, da im Alltag diese Fachärzte die 
KRK-Patienten in der Regel nicht zum Zeitpunkt der Diagnosestellung, sondern erst im Verlauf der 
weiteren Therapieplanung sehen. In der letzten Dekade nahm die Information / das Bewusstsein 
auch bei den Grundversorgern über das erhöhte Risiko für KRK bei EGV zu [34]. Dazu trug sicher-
lich auch die Diskussion bei, ob das Screening auf KRK in der gesamten Bevölkerung als Vorsorge-
untersuchung in der Schweiz offiziell anerkannt werden soll [18]. 
Die Information der EGV erfolgt hauptsächlich durch die Indexpatienten. 71.6% der EGV wurden 
durch ihre Angehörigen informiert (siehe Abbildung 10), was mit anderen Studien korreliert 
[29,32] und somit der Hauptinformationsquelle entspricht. Die Indexpatienten haben den direk-
testen Zugang zu den EGV, doch sind sie nicht immer der beste Informationsträger. Gewisse Pati-
enten können es als Bürde empfinden, die moralische Verantwortung zur Verhinderung eines 
KRK bei ihrer Verwandtschaft zu übernehmen oder aber haben Schuldgefühle, dass sich der EGV 
nun einer Untersuchung unterziehen soll [4]. Das familiäre Verhältnis kann auch zerrüttet sein, 
oder der Verwandte kann nicht mit der nötigen Distanz prüfen, ob eine Vorsorgeuntersuchung 
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getätigt wurde, wie dies ein Grundversorger tun könnte. Grundversorger waren nur in 23.5% der 
EGV Informationsübermittler, was wahrscheinlich damit zusammenhängt, dass sie einerseits 
nicht alle Familienmitglieder betreuen und andererseits nicht immer bei allen Patienten und Pa-
tientinnen eine Familienanamnese erheben. Und sofern diese dann positiv ist, auch gleich eine 
Empfehlung zur Vorsorgeuntersuchung aussprechen.  
5.2 Zeitpunkt der Information der EGV über das erhöhte Risiko für das KRK 
Lediglich 35% der EGV waren zum Zeitpunkt der Diagnosestellung und zum Zeitpunkt der Opera-
tion des KRK bei ihrem verwandten Indexpatienten über das erhöhte Risiko informiert, was tiefer 
als der insgesamt informierte Prozentsatz ist. Daraus kann abgeleitet werden, dass das Bewusst-
sein bei den EGV über ein erhöhtes Risiko ein fortschreitender Prozess ist, welcher wahrschein-
lich mehrere Anstösse benötigt. Dass dies anders sein sollte, wäre wünschenswert, da Glanz et al. 
zeigten, dass die zeitnahe Information der EGV, und wenn diese Information Bezug auf den er-
krankten Angehörigen nimmt, zu vermehrter Indexkolonoskopie führte [35]. Wir denken, dass 
hier eine standardisierte Information bei Diagnosestellung oder besser noch während der Hospi-
talisation zur Operation, wo die Verwandten zeitweise beim Patienten anwesend sind, ein guter 
Ansatz wären, die frühe Information mit konsekutiv positivem Effekt auf das Screeningverhalten 
zu verbessern. 
Trotz der insgesamt hohen Informationsrate, wissen 15.8% (9 von 57) der EGV, welche die Indika-
tion zur Indexkolonoskopie erfüllen, nichts über ihr erhöhtes Risiko für ein KRK und hier sollte 
eine intensivierte Information ansetzen. Aufgrund der hier erhobenen Daten erfolgt relativ wenig 
Information auf Ebene der medizinischen Fachpersonen, welche den Tumorpatienten aktiv be-
handelten (insbesondere Chirurgen und Gastroenterologen, siehe Abbildung 10). Ein Mittel der 
Information kann sicherlich auch eine breitere Verteilung der Informationsbroschüre der Schwei-
zerischen Krebsliga sein, da nur 17.6% der EGV diese Broschüre erhielten. Ein idealer Zeitpunkt 
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wäre im Spital am Krankenbett des Indexpatienten oder aber in der Grundversorgerpraxis bei der 
Erhebung der Familienanamnese (nur 5 von 165 EGV erhielten eine Infobroschüre durch den 
Hausarzt).   
5.3 Durchführung der Vorsorgeuntersuchung bei EGV  
Von den 165 EGV, qualifizierten 57 aufgrund ihres Alters ≥ 50 Jahre und/oder ihres Alters ≤ 10 
Jahre unter dem Alter des Indexpatienten bei Diagnosestellung, zur Vorsorgeuntersuchung. Da-
von unterzogen sich bis zur Befragung nur 56.1% einer Indexkolonoskopie. Bei lediglich 3.5% 
wurde eine Vorsorge-Stuhluntersuchung (fäkal-okkulter Bluttest) durchgeführt. Der Anteil an 
Indexkolonoskopien ist vergleichbar mit Literaturangaben (29-67%) [1,5,6,8,36,37] und liegt hier 
im oberen Bereich. Die Signifikanz unseres Prozentsatzes von 56.1% ist aufgrund der Gruppen-
grösse von 57 Personen relativ tief, wie das grosse Konfidenzintervall von 42.9% bis 69.4% zeigt. 
Aus früheren Arbeiten weiss man, dass die Bereitschaft zum Screening höher war, wenn die In-
formation über das erhöhte Risiko, resp. die Ermutigung zum Screening durch einen Arzt erfolgte, 
das Problem öfters in der Familie diskutiert wurde, die Personen eine hohe emotionale Unter-
stützung erhielten, und der Zugang zur Kolonoskopie einfacher war [4]. Die positive Familienan-
amnese per se hat auch einen relevanten Einfluss auf die Screeningrate. Delgado-Plasencia et al. 
[5] beschrieben, dass sich EGV, welche einen Angehörigen mit einem KRK hatten, zu 66.9% bereit 
erklärten, sich einer Vorsorgeuntersuchung zu unterziehen; im Gegensatz zu einer Vergleichs-
gruppe ohne EGV mit einem KRK, wo der Anteil bei 29% lag. Eine Indexkolonoskopie wird in der 
Bevölkerung ohne familiäres Risiko lediglich in 3.8-22.8% durchgeführt [38]. Dabei ist die Zahl von 
22.8% möglicherweise überschätzt (falsch hoch), da vermeintliche Screeninguntersuchungen 
wegen Symptomen durchgeführt wurden. 
Es muss festgehalten werden, dass 42.1% der EGV mit Indikation zur Vorsorgeuntersuchung kei-
ne Indexkolonoskopie durchführten, obschon sie sich zu 84.8% als informiert bezeichneten. Diese 
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Kluft zwischen Information und Umsetzung liegt möglicherweise an der aufwändigen Vorberei-
tung, der Angst vor der Untersuchung oder vor bösartigen Untersuchungsbefunden oder dem 
fehlendem Vertrautsein mit der Untersuchung [39]. 
Die Teilnahme an der Indexkolonoskopie kann durch Empfehlung und Aufforderung durch einen 
Arzt, den regelmässigen Kontakt zum Gesundheitswesen,  die Diskussion des  Screenings mit den 
Angehörigen und eine gute Zugänglichkeit zur Vorsorgeuntersuchung verbessert werden [4,40].  
Ein mehrstufiges Aufgebot der EGV zur Indexkolonoskopie hat in einer Studie in Norditalien zu 
einer sehr hohen Beteiligung zur Kolonoskopie von 75.6% der EGV geführt [9]. 
Wir sind der Meinung, dass die Indexkolonoskopierate von 56.1% bei EGV gesteigert werden 
muss, da das Risiko für ein KRK wie eingangs erwähnt, höher als in der Durchschnittsbevölkerung 
ist. Die Wichtigkeit der effektiv umgesetzten KRK-Vorsorge wird in unserer Studie bestätigt, wo 
die Diagnose des KRK in 37.3% unserer Indexpatienten im Rahmen einer Vorsorgeuntersuchung 
festgestellt wurde. Auch hatten 83.3% aller Indexpatienten vor der Diagnosestellung des KRK 
keine Kolonoskopie. Es bleibt somit noch Potential zur signifikanten Reduktion des KRK. Es bleibt 
natürlich zu berücksichtigen, dass im Alltag nie eine ideale Situation vorliegen wird. Dies zeigt sich 
z.B. daran, dass selbst bei einer Patientenpopulation mit hoher Penetranz der Erkrankung (Fami-
liäre adenomatöse Polyposis oder hereditäres nicht-Polyposis-assoziiertes kolorektales Karzinom) 
25% der Personen die Screeningempfehlungen nicht befolgte [37]. 
Ein Ansatz zur besseren Information wäre aufgrund der Erkenntnis früherer Studien sicherlich, 
wenn die Information über die Diagnose aktiv an die EGV und deren Hausärzte weitergegeben 
wird, die Screeningempfehlungen personalisiert werden und über deren Durchführung mit dem 
EGV gesprochen wird. Auch wenn es nur eine Mutmassung ist, kann angenommen werden, dass 
diese Studie half, die angeschriebenen Personen, auch wenn sie nicht antworteten, auf die Prob-
lematik des KRK-Risikos bei familiärer Belastung, zu sensibilisieren. 
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5.4. Methodische Limitationen 
Zur Beantwortung der Studienfragen wird eine deskriptive Statistik verwendet, wo Rückschlüsse 
auf die vorliegenden antwortenden Personen, jedoch nicht auf die ganze Population möglich 
sind. Bei den EGV werden keine Eltern, welche auch dazuzählen würden, sondern nur Geschwis-
ter und Kinder genannt, was von der Formulierung im Fragebogen an die Indexpatienten her-
rührt. In anderen Studien wird nicht ausformuliert, wer alles zu den EGV gehört. Bei einzelnen 
Fragen wurden gewisse Unterfragen nicht beantwortet, so dass dort folgendes Vorgehen gewählt 
wurde: Sofern bei den Fragen 3 und 4 beim Fragebogen an die Indexpatienten oder bei der Frage 
2 beim Fragebogen an die EGV (siehe Abbildung 2 und 3) eine der Unterfragen mit ja angekreuzt 
wurde, so wurden die weiteren Unterfragen, die offen gelassen wurden, als nein interpretiert. 
Daraus ergeben sich bei den Resultaten teilweise Summen, welche tiefer als das Studienkollektiv 
sind. Darauf wird bei den Resultaten jeweils hingewiesen. Die Fragen 3.3 und 3.4 im Fragebogen 
an die EGV (siehe Abbildung 3) waren retrospektiv aufgrund der fehlenden Antworten oder der 
Anmerkungen der Befragten nicht klar formuliert gewesen, so dass dort 25 von 165 Antworten 
fehlten. Diese zwei Fragen wurden bei den Resultaten nicht ausgewertet. 
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7. Anhang 
7.1. Informationsbrief an die Indexpatienten  zur Umfrage 
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7.2. Informationsbrief an die EGV zur Umfrage 
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7.3. Umschlagseite Informationsbroschüre Schweizerische Krebsliga zum  
Kolorektalkarzinom 
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